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HANDICAPS FLUCTUANTS ET EMPLOI : EXPERIENCES ET PARCOURS
DE PERSONNES ACTIVES ATTEINTES DE SEP OU DE MALADIE DE PARKINSON FACE A LINCERTITUDE

Nous recherchons des personnes atteintes de sclérose en plaques ou de maladie de Parkinson, salarié.e

ou travailleur.euse indépendant.e (en activité ou transition professionnelle), pour témoigner sur leur
parcours professionnel dans le cadre d'un projet de recherche.

Cette recherche s'intéresse 3 l'articulation entre maladies neuro-
évolutives, plus spécifiquement la sclérose en plaques (SEP) et la
maladie de Parkinson (MP), et parcours professionnels. Malgré les
limitations fonctionnelles que peuvent induire ces deux pathologies,
les personnes atteintes — notamment les plus jeunes — conservent
aux stades précoces une liberté d'agir, que nous souhaitons mieux
comprendre, 3 travers |'analyse de leurs expériences professionnelles.
Menée par | Observatoire Régional de la Santé de Bourgogne-Franche-
Comté (ORS BFC), cette recherche vise 3 donner la parole aux actif.ves
porteur.euses de SEP et de MP sur :

* Les parcours professionnels : comment la présence ou la
survenue de la maladie ont influencé la trajectoire professionnelle
et comment les personnes vivent l'incertitude liée aux maladies
neuro-évolutives

Lenvironnement de travail : les facilités ou difficultés rencontrées
dans |'activité professionnelle

Les ressources disponibles et utilisées : aménagements de poste
potentiels ou souhaités, installation en tant que travailleureur. se

indépendant.e, recours aux dispositifs administratifs...

Pour cela une enquéte sociologique est en cours. Elle consiste en la
réalisation d'entretiens individuels avec des actifves, salarié.es ou
indépendant.es, atteint.es de SEP ou de MP.
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Au total, 30 entretiens se dérouleront entre janvier et septembre 2026
auprés de:

¢ 15 salarié.es;
o 15 travailleur.euses indépendant.es.

Pour faciliter la discussion, les entretiens pourront étre enregistrés,
avec votre consentement. Lenregistrement permet, lors de |'entretien,
de se concentrer sur les échanges. Il se fera toujours dans le respect
de l'anonymat : les propos collectés seront transcrits et anonymisés
(tous les noms et toute autre information susceptible de vous identifier
seront effacés).
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e atteint.e de SEP ou de maladie de Parkinson

en activité professionnelle ou en transition professionnelle
(ex : sans activité mais vous envisagez de vous installer 3 votre
compte ou &tes en train de changer de travail)

salarié.e ou travailleur.euse indépendant.e (quel que soit le statut

de l'entreprise)
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